Historia de vida
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Cronica. Manuela Trillo tiene tres anos y viajo a Estados
Unidos para conocer a Jenny, su donante de médula y quien
le salvo la vida. Un encuentro que emociona.

unicas en
graima
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erida Jennifer. Lle-
g6 el momento mds
esperado por noso-
tros. Ansidbamos
mucho agradecerle
ala hermosa persona que le dio vida a
nuestrahija. Gracias portanto.
k%
Ahipasa,sonriendo,comounterre-
moto de vitalidad. Cuando le pregun-
tanyano se sefiala el corazon. Ahora,
amodo de ritual de agradecimiento,

frenade repente, se trepaaunasillay
consudedotocalafoto,laacaricia, rie.
“Aca”,larga,ysigue andando.
Enlacasonade Remediosde Esca-
ladatodogiraalrededorde Manu. Ojos
vivarachos, dulzura total. Cuando na-
cid, hace tres afios, sus papas Maria
José y Juan sabian lo que se venia. Al
igual que a su hermana Pilar, le diag-
nosticaron unainsuficienciaprimaria
llamada sindrome Chédiak-Higashi,
cuyo diagnoéstico es lamuerte prema-
tura. Alos padres, aquienesles habian
“recomendado” evitar otro embara-
zado, no les quedé otra que reponerse
rapido del golpe y comenzar la bts-
quedade un donante de médula ésea.
Estavezellosnoeran compatibles.Ya
diferenciade Pilar,los médicos yfami-
liares pudieron anticipar, ganar tiem-
po,pelearlemanoamanoalamuertey

alafaltade conciencia e informacién
quehayen el pais sobreladonacién de
médula(sehaceenvida,nodueleycon
unaextracciondesangrealcanza). En-
tonces comenzaron los cuidados para
prepararla: ningun contacto con chi-
cos, conel sol, conlavida. Incucai me-
diante, aparecid unaluz en el Norte.
En Estados Unidos habia un donante
con el 90% de compatibilidad. Manu
estabalistapararecibirel trasplante.
k%

Querida familia: No puedo expresar
con palabras mi alegria al recibir el co-
rreo electrénico. Me trae lagrimas de
felicidad de oir hablar de “Baby Girl”.
¢Ellaestdbien?

k%

Reno, Nevada, paso a ser triste-
mente famosa en el pais sélo por serla
ciudad en la que mataron a Ringo Bo-

viva
23.03
2014



-VIDA NUEVA-
El viaje fue reparador
para todos. Manuelaya
estd curada.




navena. Alli, en sus subur-
bios, en la calle Belvedere
Drive, Jennifer, 33 afios,
madre de dos hijos, casada
con Ryan -padre de tres-,
se habia anotado para ser
donante universal de mé-
dula. Acostumbrada adar
sangre, esta administra-
tiva inmobiliaria, que a
lavez estudiajusticia cri-
minal, teniala certezade
que algun diaibaapoder
ayudaraalguien.

El15de mayo de 2012,
cuando la médica en-
tré por los pasillos del
Hospital Britanico, conservadora en
manoyapasoredoblado,alasfamilias
Menéndez-Trillo (en especial a las
abuelas) selesaflojaronlaspiernas,las
lagrimasy todo junto. Laluz de espe-
ranza habiallegado. Estaba todo listo
paraeltrasplante.Y sehizo.

3%

Pasaron 22 meses desde aquel mo-
mento. Manu se pasea en bombacha
por el patio. “Mamacaca”, dice todo
junto con unasonrisairresistible, pe-
lelaen mano yla pruebadel delito en
suinterior. Sele festeja: acabade dejar
lospafialesyesotragrannoticia.

Porley, donante y receptor no pue-
den saber nadauno del otro al princi-
pio. Especulaciones, posibles chan-
tajes, respeto por la intimidad, varios
sonlos motivos. Por eso recién al afio
seabrenlosexpedientesyseledalapo-
sibilidadaambaspartes,siesquequie-
ren,deiniciarcontactos,de conocerse.
Maria José, 37 afios, morocha, enérgi-
ca,muycreyente,lamenorytnicamu-
jer de cuatro hermanos, rapidamente
completd los formularios. Por su lado,
Jenny, desde Estados Unidos, hizo lo
mismo. Sorteadaslascelosastrabasle-
gales, en junio del afio pasado comen-
zaronamandarse mails. Primerotimi-
dos, algo distantes, respetuosos, para
no invadir. “Queriamos agradecerte
poraceptar donar. Fuelaluz que alivid
nuestrocamino.Y desde elanonimato
estuviste siempre en nuestras oracio-
nes”,dijopararomperelhieloMajoen
el primer mensaje. “Que ella esté muy
bien, sana, trae a mi corazén mucha
paz. Aprecio tu deseo de comunicarte
conmigo. Admiro mucho avuestrafa-
milia”, respondi6 Jenny.

A partir de alli fue un intercambio
incesante. Como si se conocieran de
todalavida,lasdosmamasse contaron

-UN VINCULO ETERNO-

La visita de los Trillo fue una sorpresa
para Jenny. La conexién con la nena fue
inmediata, mas alla de las palabras.

todo. Majo hablé de su historia con
Juan,sumaridodesde 2001, quienala
inversade ella es el unico hombre en-
tre otras cuatro hermanas. Y de Pilar,
laotrahija. Con su habitual fortaleza,
pero sin apelar a su caracteristico hu-
mor negro, le detalld todo: que habia
nacido con lamisma enfermedad que
Manuperoselahabiandetectadomu-
chomastarde,que cuando se hicieron
los estudios de compatibilidad el he-
matologonopodiacreerquegenética-
menteellaysumarido Juanfueran ca-

AMANUEILALE
DETECTARON AL
NACER EL SINDROME
CHEDIAK-HIGASHIE.
LA UNICA FORMA DE
EVITAR SU MUERTE
ERA UN TRASPLANTE.

si como hermanos; que alos dos afios
Pilar también habiasido trasplantada
tras debatir mundialmente su caso,
que ella misma (Majo, la mama) ha-
bia sido la donante (porque tenia un
80 % de compatibilidad, igual que un
sefior aleman); que el estado clinico
de Pili siempre fue muy distinto al de
Manu; que las complicaciones se fue-
ronagravando, que laenfermedad de-
jo dafios colaterales muy agudos, que
igual siempre la pele6 con una fuerza
admirable y una empecinada sonrisa,
y que a pesar de los esfuerzos, habia

fallecido el 31de juliode
2009, alos cinco aflos y
medio.

Casi sin brillo en los
ojos, con latemplanza de
quien atraveso un dolor
imposible de transmitir
yun optimismo invenci-

ble, Majo recuerda: “Pilar

nos ensefid mucho atodos

los que la conocieron. Los
médicos laadoraban. Dejo
unahuella. Enese momen-
to,conJuanestabamosde-
cididosaadoptarporqueno
nosqueriamosarriesgar,ya
que de tener otra vez hijos
teniamosun 25 % de posibi-
lidades de que nos ocurrieralo mismo.
Pero poresas cosas delavidaen agosto
de 2010 nos enteramos de que estaba
embarazada”. (Alegria? {Temor? {An-
gustia? “Pensamos, ‘si nos cuidamosy
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estebebéllega, poralgosera”,agrega.
#3563k

Como padre de familia, muchas gra-

ctas porhaber venido.
%%

Aterrizar en el aeropuerto de San
Francisco fue un sacuddn al corazon.
Lentes negrosy chupete, cuan estrella
de rock, Manu empez6 a correr por la
manga,como sisupieraaquiénibaaco-
nocer. Hicieroncincohorasenautopor
eldesiertoparallegarhastaReno. Yate-
nianel cuadrodesituacion,lamagiadel
Street View les habia permitido cono-
cerlacasadeladonante, delapersona
quelehabiasalvadolavidaaManu.

Elviaje lo habian tramado silencio-
samente con Ryan, via el chat, y entre
todosqueriandarlelasorpresaaJenny
paracelebrar el Dia de Accion de Gra-
cias. “Como el encuentro podia fallar,
por las dudas nos habiamos alquilado
un hotel por tres dias, cosade irnos a
algunaotraciudad.” Alas5deunatarde
de fines de noviembre, rutinaria como
casi todas, Manu, Majo, Juan, Ryan,
Desi, Allie, Adam, Abbey y Jordyn, es
decir ambas familias completas, espe-
raban detras de la puerta. Nerviosos,
las panzas estaban en guerra de tan-
to cosquilleo. Jenny abrié la puertay
ademas de su familia se encontré con
tres intrusos. Todos la filmaban, le sa-
caban fotos. No entendia nada. Tardd
unos segundos, hasta que le salié el
grito desde el fondo del alma: “Mano-
oouuuuuuuuuuuu”. Y la levant6 en
brazos,casiquebradaporlaemocion.Y
se sumo Majo al abrazo. Y durante ese



-FAMILIA UNIDA-
Los Trillo con la foto que
esta colgada en su cocina:
Jennyy los suyos.

Como dar vida

La donacién de un 6rgano esta ligado,
consciente o inconscientemente, a la
muerte. Pero en el caso de la médulaes
sindnimo de vida. Para luchar contra ese
preconcepto errdneo, el afio pasado, se
realizé una jornada masiva de donacién,
de la que participaron 2.000 personas.
El procedimiento es muy simple: una
extraccion de sangre. Luego de ese paso
vital e indoloro, con cada muestra se
saca la huella genética del donante y los
datos quedan en el banco del Incucai y
asuvez en el Banco mundial de médula
6sea. Si cualquier habitante del planeta
sufre enfermedades hematoldgicas
y necesitan un trasplante de células
progenitoras hematopoyéticas (CPH),
y sus huellas genéticas coinciden, se lo
llamar3, tal como sucedié con Jennifer.
Existen en el pais 70 centros que
funcionan en los servicios de
Hemoterapia de hospitales. Paramas
informacién visitar la pagina www.
incucai.gov.ar o comunicarse gratis al
0800-555-4628

minuto, estrujadas, las mamas se di-
jeron detodo ensilencio, se fundieron
lagrimas, amor, vida, todo. Y se agre-
g6 el “Thank you” de Juan, con abrazo
respetuoso, pleno de agradecimiento.
“Yo soy dura, pero me quebré”, dice
Majo, como si darle soga a sus senti-
mientosestuvieraprohibido.

Lo que siguié fueron ocho dias de
celebraciones. De compartiry de ho-
menajear alavida. Comieron el tradi-
cional pavojuntoalafamiliacompleta
y tarta de calabaza con helado, feste-
jaron el cumple de Abbey, contaron
como era Argentina (por supuesto, la
tierrade Francisco, Messiy Maxima),
pasearon por lagos y nieves. “Son un
amor de gente, ellos y sus cinco hi-
jos. Naturales, relajados, estuvieron
siempre pendientes de Manu”, cuenta
Majo. Claro que ellos también tenian
mucho paradar: como los 48 alfajores
Havanna que llevaron y fueron devo-
rados, los tarros de dulce de leche, los
secretos para hacer las mejores mila-
nesas con puré y hasta partidos ma-
ratonicos de “chanchouva”, el juego
de cartas bien autéctono. Y también
aprendieron a quelasefial de STOP se
respetaarajatablaenlascalles,quepor

alld estan conformes con la presiden-
ciade Obamay que sibien entienden
inglés y lo hablan un poco, con el dic-
cionario Océano pocket a mano todo
fue masfacil.
bt

Después del reencuentro, en gene-
ral inédito entre donante y receptor,
el fin de afio lleg6 con un noticion: los
ultimos estudios dicen que Manuela
esta curada. El sindrome Chédiak-Hi-
gashiyano esta. El noventay pico por
cientodesunuevamédulaesde Jenny,
no hay rechazo. No mads inyecciones
de gamaglobulina cada tres semanas.
Bienvenidas las vacunas y la quita de
medicaciondiariacomplementaria.

Quedaron tan enamorados unos de
los otros que el contacto es diario. Los
Janoss planean unavisita ala Argenti-
napara seguir cultivando unarelacion
Unica, familiar, de novela. En la hela-
dera, allden Reno, quedd parasiempre
pegadounimanconlafotodelosTrillo-
Menéndez. Enlapareddelacasonadel
sur del conurbano, ellos sonrien desde
una foto. Manu pasa por enésimavezy
frenaenseco. Le preguntandéndeesta
Jennyylasefiala,comounagraciamas.
Postalde unmilagro de vida. s






